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TRAITEMENT DU PSORIASIS (I) 


Les bases de la negociation 
therapeutique dans le psoriasis 

Les traitements du psoriasis sont nombreux et font I'objet 
des articles qui vont suivre. Mais avant de les aborder, il faut 
comprendre que, s'il n'a pas d'incidence sur le pronostic vital, 
le psoriasis est surtout une maladie de la qualite de vie. Seule 
une medecine plagant le patient au centre de sa prise en charge, 
dans un contrat de soin elabore avec lui, peut lui permettre 
de desserrer I'etau de ce qu'on nomine le « handicap peau ». 


Louis Dubertret* 

L a medecine tiiomphe grace au developpement de la 
recherche biologique clinique et pharmacologique. 
Cette medecine scientifique et triomphante tire ses 
certitudes de iiililisation de methodes rigoureuses permet- 
tant d’etudier des populations de malades. Identifier une 
nouvelle maladie, c’est montrer qu’un certain nombre de 
patients, individuellement bien differents, ont en commun 
un certain nombre de symptomes diniques et biologiques. 
Progresser dans la comprehension d’une maladie, c’est met- 
tre en evidence un certain nombre de mecanismes com- 
muns entre les malades souffrant de cette maladie. Prouver 
l’efficacite d’un medicament, c’est evaluer cette efficadte en 
comparant des groupes de malades traites a differentes 
doses, par un placebo ou par un traitement de reference. 

On comprend done que le developpement de la mede- 
cine sdentifique, « fondee sur des preuves » repose par 


necessite sur l’etude de la maladie et fait, par definition, 
abstraction du malade. Triomphante dans la prise en 
charge des situations aigues, cette medecine ne peut 
apporter un benefice reel aux patients dont la maladie 
s’exprime dans la duree que si elle est completee par d’au- 
tres techniques medicales permettant l’application de ces 
connaissances a un individu particulier. Chaque malade, 
meme s’il souffle d’une maladie frequente, est different 
dans l’expression de cette maladie, dans la fay on dont elle 
retentit sur sa vie quotidienne, dans la fay on dont il per- 
yoit les traitements et dont il est capable ou non de les 
supporter et de se les approprier. Ces nouvelles tech- 
niques medicales, que je propose de reunir sous les ter- 
mes « medecine centree sur le patient », commencent a se 
developper en Europe. 11 s’agit sans doute du plus impor- 
tant progres therapeutique du debut du xx r siecle. 


* Service de dermatologie, hopital Saint-Louis, 75475 Paris Cedex 10. Mel : louis.dubertret@free.fr 
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Reflexions sur le psoriasis 


S elon I'auteur americain John Updike, 
qui vit avec cette affection depuis la 
petite enfance, le psoriasis nous 
pousse constamment a la reflexion. II ajoute 
que les strategies de stimulation abondent 
et que I'auto-examen est sans fin. Vous vous 
sentez oblige de vous regarder dans le 
miroir, encore et encore. Le psoriasis force 
le narcissisme (si on peut imaginer un nar- 
cisse qui n'a pas aime ce qu'il a vu I). 

Toujours selon Updike, on deteste une 
eruption cutanee anormale, mais on se 
laisse prendre a y accorder une attention 
boudeuse et meticuleuse. Seule la nature 
peut pardonner le psoriasis ; la personne qui 
en souffre, dans son mepris de soi, n'ac- 
corde pas ce pouvoir aux autres. 

Professionnel des mots, Updike exprime 
non seulement des sentiments de detresse, 
mais fait allusion au risque de dommage 
psychologique plus severe du a des conno- 
tations et des significations plus largement 
stigmatisantes du probleme. Son choix de 
mots - boudeur, mepris de soi, pardon et dis- 
simulation - revele une experience plus 
intense, qui va au-dela de ce qu'un observa- 
teur insensible pourrait considerer comme 
une plainte « superficielle » n'ayant qu'une 
signification « purement superficielle ». 

Dans les textes ou il parle du psoriasis, 
Updike utilise toujours des images colorees 
et qui expriment de fagon caricaturale le 
sentiment omnipresent d'une faute auto- 
infligee, la vulnerability personnels et le 
rejet social evoque par le psoriasis. II dit que 
les taches, les plaques et les avalanches 
d'exces de peau s'etendent et migrent sur le 
corps comme le lichen sur une pierre tom- 
bale et que le nom de la maladie, spirituelle- 
ment parlant, est humiliation. 

Updike a donne le psoriasis au person- 
nage Peter Cauldwell dans son roman The 
Centaure t a une personne anonyme dans 
ce qui est, de toute evidence, une autobio- 
graphie intitulee Journal d'un Lepreux dans 
The New Yorker. Les deux recits fictifs com- 
muniquent I'effet devastateur que peut 


avoir sur I'identite, I'estime de soi et les rela- 
tions, une maladie qui laisse des stigmates. 
Cependant, il montre aussi comment meme 
une experience pathologique peut a la lon- 
gue contribuer a la croissance personnel^ 
et, paradoxalement, ameliorer la vie plutot 
que I'assombrir completement. 

Updike a devoile plus directement son 
experience personnels avec le psoriasis et 
son traitement dans un article du New Yor- 
ker au titre revelateur En guerre avec ma 
peau. Le psoriasis a ete tenement important 
pour I'estime de soi d'Updike, qu'il declare 
que toutes les fois qu'il a demontre du cou- 
rage et de I'originalite dans sa vie reservee, 
ce fut en raison de sa peau. 

Updike n'est pas le seul grand ecrivain 
contemporain a reveler dans son ceuvre une 
experience avec le psoriasis. Le romancier 
britannique et auteur de dramatiques tele- 
visees, Dennis Potter, souffrait d’un psoria- 
sis chronique grave et generalise ainsi que 
de polyarthrite psoriasique. II a declare en 
arriver a presque croire, a I'occasion, qu'il 
avait choisi sa maladie lui-meme. Sa reac- 
tion face au monde etait remplie d'anxiete. 

Daniel Miller, le personnage principal dans 
son roman Hide and Seek, souffrait de poly- 
arthrite psoriasique. II la qualifie de « mal- 
adie atroce », ostensiblement visible, dou- 
loureuse, incurable, deplaisante pour les 
autres, sans pour autant etre, meme vague- 
ment, reconnue officiellement comme une 
maladie. La maladie a ete choisie pour Miller 
comme « un fouet a deux lanieres » appro- 
prie « au peche qui se manifeste adequate- 
ment dans I'os, la culpabilite qui apparaTt sur 
la peau en couches rouges qui demangent, 
la honte transmise par une douleur chaude 
dans les ligaments. Le stress qui tord et qui 
deforme, qui gratte et grince, brule et 
elance ». On accorde ici beaucoup deten- 
tion a I'horreur physique de cette affection, 
mais on y traite aussi beaucoup des emo- 
tions, des sentiments et des anxietes per- 
sonnelles et presque ecrasantes provo- 
quees par le psoriasis. 


Comme le demontrent de fagon si tou- 
chante les ceuvres d'Updike et de Potter, les 
troubles cutanes majeurs (aussi bien le pso- 
riasis que I'eczema, le vitiligo et autres) peu- 
vent profondement stigmatiser. Vivre avec 
de tels problemes cutanes touche aussi bien 
les emotions, les sentiments et les relations 
que la comprehension raisonnee et une the- 
rapie physique etudiee. 

La therapie comprend le fait d'adopter et 
de suivre des regimes de traitements appro- 
pries, mais elle exige aussi une adaptation 
personnels considerable et d'apprendre a 
faire face a la vie quotidienne. Cela com- 
prend la participation du patient et le sou- 
tien social compatissant de la famille, des 
amis intimes et des collegues de travail. Une 
grande partie de ce travail psychosocial sera 
implicite et commence de fagon quasi sub- 
consciente, mais celui-ci pourrait aussi etre 
delibere, resolu et etudie. Nous tentons tous 
constamment de gerer notre identity 
publique. 

Les personnes souffrant d'une affection 
cutanee chronique doivent prendre davan- 
tage conscience de leur corps. Elies peuvent 
tenir ce dernier et ses fonctions moins pour 
acquis dans le cadre d'activites sociales et 
elles en sont toujours conscientes. 

L'etat physique, la pathologie sous- 
jacente, ses symptomes et son evolution 
sont de toute evidence le psoriasis. Mais son 
experience subjective, son traitement a long 
terme et continu, son impact plus large, sont 
aussi le psoriasis. Les personnes atteintes 
ont de bonnes raisons de le savoir et de le 
comprendre. 

Dans la mesure ou les gens reussissent a 
vivre avec leur psoriasis dans ce sens plus 
profond et plus large, ils ont puise en eux- 
memes la fagon de recouvrer la sante. Le 
psoriasis pousse constamment a la reflexion. 

Ray JOBLING 

http://membres.lycos.fr/lutpsoriasis/page6.html 
avec I'aimable automation de I' Association pour 
la lutte contre le psoriasis (APLCP). 
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UNE MALADIE DE LA QUALITE DE LA VIE 

Ces nouvelles techniques therapeutiques se sont deve- 
loppees d’abord dans les specialties medicales prenant en 
charge de nombreuses maladies chroniques qui ne retentis- 
sent que peu sur la duree de la vie, mais parfois extreme- 
ment severement sur sa qualite. On ne peut en effet evo- 
quer celle-ci sans deplacer le regard de la maladie vers le 
patient. C’estpourquoi son developpement a commence en 
dermatologie et autour de maladies comme le psoriasis. Si 
ce dernier ne raccourcit en effet pas l’esperance de vie, il 
n’en demeure pas moins qu’il retentit parfois tres severe- 
ment sur sa qualite, illustrant ce que l’on appelle le « handi- 
cap peau ». Les experts europeens se sont mis d’accord 
pour considerer que la gravite du psoriasis etait liee d’a- 
bord au degre de retentissement sur la qualite de vie, puis a 
une resistance eventuelle aux traitements proposes, enfin, 
et seulement en troisieme position, a l’etendue de la surface 
cutanee atteinte, alors que cet element mesurable a ete 
consider/ longtemps comme le critere principal de gravite. 

UNE EVALUATION PAR LE PATIENT 


Dans la plupart des maladies aigues, c’est le medecin 
qui est capable d’en evaluer la gravite. Dans les maladies 
concernant directement la qualite de vie, seul le patient 
peut evaluer la gravite de cette atteinte et done de la ma- 
ladie. Devaluation de cette gravite est capitale, puisque 
c’est elle qui va autoriser ou non l’utilisation de medica- 
ments puissants, efficaces mais pouvant eventuellement 
comporter des effets secondaires. Comme toujours en 
therapeutique, c’est le rapport benefice/ risque qu’il faut 
evaluer mais seul le patient peut reellement evaluer, avec 
l’aide de son medecin, la realite du benefice puisqu’il s’a- 
git de la qualite de sa vie. Par ailleurs, et plus particuliere- 
ment dans les maladies chroniques, l’utilisation de medi- 
caments, par voie locale ou par voie generate, est toujours 
contraignante. Cette contrainte peut retentir negative- 
ment sur la qualite de vie. II serait absurde, meme si cela 
est trop souvent le cas, de remplacerles contraintes liees a 
la maladie par des contraintes plus penibles encore qui 
seraient liees aux traitements. 

Cependant le patient venant consulter en 2004 vient 
chercher une solution, une recette, une ordonnance ; il 
n’est pas du tout pret a evaluer la fagon dont sa vie est per- 
turbee par sa maladie ni a vraiment jeter un regard cri- 
tique constructif sur les traitements qu’on peut lui propo- 
ser. Il vit sa maladie comme une agression exterieure dont 
la medecine doit le debarrasser, comme on guerit d’une 
maladie infectieuse ou d’une appendicite. 

LES BASES DU CONTRAT DE SOINS 


11 faut done, au fil des consultations, dissiper ce malen- 
tendu et, a travers une approche globale, permettre au 


patient de s’approprier sa maladie etles traitements dispo- 
nibles pour poser les bases d’une veritable negotiation 
therapeutique aboutissant, non pas a une ordonnance, 
mais a un contrat de soins impliquant le patient et le 
medecin. 

Cette approche se fait en 4 etapes : questionner, expli- 
quer, negocier, prescrire. 

Questionner 

La l re etape est celle du questionnement. 11 s’agit d’in- 
terroger le patient sur les circonstances de debut de sa 
maladie, sur son evolution. Que pense-t-il du role que son 
mode de vie a pu avoir dans le declenchement ou revolu- 
tion de cette maladie ? De quelle fagon retentit-elle sur sa 
vie quotidienne, sur ses relations avec 
lui-meme, avec les autres, sur sa vie 
professionnelle, sur ses activities de loi- 
sirs, etc. Cela permet d’objectiver, petit 
a petit, le handicap que constitue reel- 
lement sa maladie et de definir le han- 
dicap peau. On l’interroge sur les diffe- 
rents traitements dont il a deja 
benefitie, sur la fagon dont il a vecu ces 
traitements, sur leur efficacite, sur la 
fagon dont ils ont retenti sur sa qualite 
de vie. Ce dialogue permet, petit a petit, 
de consultation en consultation, d’ob- 
jectiver la maladie, d’en faire une chose 
sur laquelle on peut agir et non pas une chose que l’on ne 
peut que subir. La maladie devient un evenement sur lequel 
le medecin et le malade peuvent reflechir et travailler. 

Expliquer 

La 2 e etape est celle des explications : expliquer au 
malade les mecanismes de sa maladie, ce que l’on sait de 
son evolution ; examiner avec lui les relations eventuelles 
entre ce que l’on sait de la physiopathologie de la maladie 
et son mode de vie ; lui expliquer que la strategie thera- 
peutique est aussi importante que les medicaments eux- 
memes et qu’un mauvais usage d’un excellent medica- 
ment peut aggraver ou rendre chronique une maladie qui 
pourrait, autrement, etre facilement controlee ; expliquer 
les differents traitements, les contraintes de chacun d’eux 
dans la vie quotidienne, leurs effets secondaires possibles, 
les moyens de les controler, la strategie de la surveillance 
clinique et biologique destinee a optimiser la tolerance et 
l’efficacite de ces medicaments. Ces explications ne sont 
bien entendues pas standardises (meme si un document 
ecrit peut etre fort utile apres la consultation), mais elles 
sont adaptees a tout ce que l’on a decouvert sur le malade 
lors de la phase de questionnement, a son age, a sa culture, 
a la qualite de ses relations avec lui-meme, avec les autres, 
avec sa maladie, a ce qu’est, ou pourrait etre, pour lui la 
qualite de sa vie. Cette 2' etape permet au patient de com- 
prendre comment il peut agir lui-meme sur sa maladie. 


Pour une 
medecine 
centree 
sur le 
patient 
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que les medicaments sont la pour l’aider, mais qu’ils ne 
peuvent se substituer a lui pour retrouver une bonne qua- 
lite de vie, qu’il possede, d’une certaine fagon, le pouvoir 
de controler sa maladie, avec l’aide de son medecin dont le 
role, comme toujours en medecine, est de devenir inutile. 

Negocier 

Ces deux premieres etapes constituent la prise en 
charge globale, tout eclairee, mais non limitee, par la 
medecine scientifique. Elle a pour but d ’introduire la 3 e 
etape, la plus importante, celle de la negotiation therapeu- 
tique. Une bonne negotiation se fait entre deux person- 
nes ayant chacune, au sens propre, un point de vue diffe- 
rent, toutes les deux informees, se situant a egalite, et 
cherchant a trouver ensemble la solution la moins mau- 
vaise pour resoudre un probleme. La qualite de la nego- 
tiation therapeutique entre le medecin et le malade 
depend done de la qualite des deux premieres etapes. 
Elies auront permis au medecin de comprendre le scena- 
rio de vie du patient et de tenter de raisonner a l’interieur 
de ce scenario, et au malade de mieux comprendre sa ma- 
ladie et les differentes possibilites et limites des outils the- 
rapeutiques qui sont a sa disposition. II devient capable de 
personnaliser ces informations en les rapportant a sa pro- 
pre situation, a son propre mode de vie, a sa propre per- 
ception des valeurs. II comprend qu’il acquiert de consul- 
tation en consultation la liberte de controler sa maladie. 

Prescrire 

Ainsi, entre differentes strategies dierapeutiques possi- 
bles, techniquement raisonnables, la negotiation aboutit 
a un choix fait par ou avec le malade. Cela mene a la der- 
niere etape, celle de la prescription. Dans ce contexte, elle 
n’est en aucun cas une ordonnance, mais un contrat qui 
conclut une negotiation et devrait, idealement, etre 
signee par le medecin et par le malade. 

RENDRE AU MALADE SA LIBERTE 


Cette nouvelle approche therapeutique, qui se decline 
differemment dans les differentes specialties medicales, 
est particulierement adaptee a toute maladie s’inscrivant 
dans la duree. Elle a pour but, a travers une revolution au 
sens propre de la relation medetin-malade, de rendre au 
malade sa liberte face a l’emprisonnement relatif que pro- 
voque sa maladie et auquel contribue parfois le medecin. 
Dans les maladies de la peau en particulier, l’atteinte de 
l’image de soi affecte souvent gravement toutes les rela- 
tions sociales (tt figure) et les patients ressentent tres 
vivement cette sensation d’emprisonnement a l’interieur 
d’une image alteree. Mais cela depasse largement le cadre 
de la dermatologie et toute maladie, a travers l’atteinte 
d’un organe, destabilise toute la vie de relation et si, bien 
sur, e’est l’organe qu’il faut soigner, e’est aussi la relation 
qu’il faut retablir. Cela ne peut se faire sans la participation 





active et informee et done responsable du patient : on ne 
peut liberer personne contre son gre. Avec cette approche, 
les problemes d’observance se posent beaucoup moins, 
puisque le malade a pu s’approprier sa maladie, en repren- 
dre le controle. 

Pendant des millionaires, la medecine n’a eu que le 
patient pour cible, l’empathie comme traitement, la fatalite 
pour compagne. Le developpement de la medecine fon- 
dee sur des preuves et des outils therapeutiques de plus 
en plus brillants a fait porter tous les regards sur la ma- 
ladie et sur des outils diagnostiques et therapeutiques 
d’une exceptionnelle efficacite. Ces progres ont permis, 
en particulier, de decouvrir le role du systeme nerveux (et 
done des emotions) dans le controle des reactions immu- 
nes, de l’inflammation, de la croissance et de la differentia- 
tion cellulaire dans de nombreux organes. C’est done tout 
naturellement que la medecine d’organe centree sur la 
lutte contre la maladie redecouvre le patient dans son 
individualite. Cette prise de conscience devrait etre a l’ori- 
gine d’une repartition beaucoup plus efficace et valori- 
sante des missions entre specialistes et generalistes vers 
une prise en charge globale dont le patient et non la ma- 
ladie serait le centre. Les progres memes de la medecine 
fondee sur des preuves soulignent done l’urgence de la 
mise en place de techniques permettant la meilleure appli- 
cation possible de connaissances generates a un individu 
particulier, et done du developpement de ce que nous 
appelons une medecine centree sur le patient. 

Cette nouvelle approche est-elle la simple reformula- 
tion d’un humanisme medical ? En aucun cas. II s’agit de 
techniques medicales necessaires a la prise en charge effi- 
cace de toutes les maladies s’inscrivant dans la duree quel 
que soit le caractere du medecin, quelle que soit son apti- 
tude a manifester de l’empathie, et quel que soit le desir de 
dependance du patient. Ces techniques peuvent et doivent 
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etre enstignees, et l’opposition artificielle entre le mede- 
cin technicien et le medecin humaniste doit disparaitre. 
Le medecin, aujourd’hui, doit utiliser toutes les connais- 
sances scientifiques disponibles dans les bases de don- 
nees, a la lumiere de son experience et en integrant le sce- 
nario de vie du patient, poor Paider a choisir les moyens 
lui permettant de retrouver son equilibre indivisible, phy- 
sique et psychique. II est interessant de constater que les 
patients viennent de plus en plus souvent consulter avec 
une abondante documentation sur leur maladie obtenue 
grace a Plntemet. La demande est clairement formulee : 
a voila ce que j’ai pu apprendre sur ma maladie et son trai- 
tement et je viens en discuter avec vous docteur ». D’em- 
blee, le patient d’aujourd’hui se place a la 3 e etape, celle de 
la negotiation, ce qui ne dispense pas, au contraire, de 
reprendre avec lui les deux premieres etapes, mais avec 
beaucoup plus de profit. 

COMMENT RENDRE POSSIBLE 
CETTE PRISE EN CHARGE ? 

Cette prise en charge est-elle possible ? Dans les condi- 
tions actuelles de Pexercice medical, la reponse est non. 
En effet, ces techniques necessitent du temps, et le temps 
medical n’est absolument pas valorise aujourd’hui. II est 
capital, si Ton veut ameliorer la prise en charge des ma- 
ladies chroniques, de prendre en compte le temps passe et 
de permettre a tout medecin, un jour par semaine ou une 
demi-journee par semaine, de facturer sa consultation 
non pas a l’acte mais au temps passe. Cela n’augmentera 
en rien, bien evidemment, les couts de sante, puisque les 
recettes de cette joumee ou de cette demi-joumee reste- 
ront inchangees. 

Cette prise en charge modifie-t-elle l’enseignement de 
la medecine ? Elle commence deja a le faire au milieu du 
cursus des etudes medicales : une premiere tentative, 
appelee patients-partenaires, nee en rhumatologie, 
consiste a faire se rencontrer des petits groupes d’etu- 
diants avec des patients ayant accepte une formation spe- 
ciale. Ces rencontres sont destinees a sensibiliser les etu- 
diants a la prise en charge non seulement de la maladie, 
mais aussi du patient dans sa globalite. Mais c’est sans 
doute au niveau de la formation medicale continue que 
cette revolution de la strategic de soins aura le plus grand 
impact. II s’agit en effet de developper de nouvelles tech- 
niques de formation permettant de completer l’enseigne- 
ment magistral classique au cours duquel un expert vient 
enseigner a des praticiens, par une approche totalement 
differente. On demande a des praticiens de raconter des 
situations de prise en charge concretes. Chaque situation 
est presentee lors de la reunion de formation continue, et 
chacun propose differentes solutions de prise en charge 
en les motivant a travers les informations presentees, 
reunies grace a la technique d’approche globale du 
patient. La conclusion est donnee par le praticien qui 


explique quelle prise en charge il avait choisie, pour quel- 
les raisons, et quel a ete le resultat. Cette technique de for- 
mation continue permet de developper la prise en charge 
medicale non pas seulement a partir de la maladie, mais 
aussi a partir du malade. Les premiere essais reposant sur 
cette nouvelle approche sont en cours de realisation. 

A travers cette nouvelle demarche, le malade redevient 
proprietaire de sa maladie, et done de son dossier medi- 
cal. II se responsabilise face a la sante. La medecine cen- 
tree sur le patient diminue-t-elle le pouvoir medical ? Je 
ne crois pas, bien au contraire. En developpant les 
connaissances et la liberte des patients, elle replace ce 
pouvoir dans sa vraie signification, celle de soigner un 
egal. En devenant petit a petit techniquement inutile, a 
mesure que le patient se libere de sa maladie, le medecin 
devient, humainement, indispensable. ■ 


SUMMARY Therapeutic negotiation in psoriasis 

The patient based medicine joins together all the medical 
techniques making possible to adapt to a particular individual the 
scientific knowledge obtained through the study of broad 
populations. It rests on four successive phases: questions, 
explanations, negotiation and prescription. The purpose of these 
successive phases in the relation doctor - patient is to identify and 
take into account in the therapeutic decision, all the facets of the 
personality of the patient, the pathologies and treatments 
associated, the therapeutic experiments already carried out by this 
patient and his personal evaluation of his quality of life and of the 
impact of the treatments and the disease on this quality of life. 
These techniques are essential to efficiently treat chronic diseases. 
Their progressive development represents a therapeutic revolution 
resounding on the teaching of medicine, the development of new 
drugs and on the rights of the patients. 
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Les bases de la negotiation 
therapeutique dans le psoriasis 

La medecine centree sur le patient reunit toutes les techniques 
medicales permettant d'adapter a un individu particulier des 
connaissances scientifiques obtenues a travers I'etude de larges 
populations. Elle repose sur quatre grandes phases : le 
questionnement, les explications, la negociation et la prescription. 
Ces phases successives dans la relation medecin - malade ont pour 
but d'identifier et de prendre en compte dans la decision 
therapeutique, toutes les facettes de la personnalite du malade, les 
pathologies et les traitements associes, les experiences deja 
realisees par ce patient et son evaluation personnels de sa qualite 
de vie et de I'impact des traitements et de la maladie sur cette 
qualite de vie. Ces techniques sont indispensables a la prise en 
charge efficace des maladies chroniques. Leur mise en place 
progressive represente une revolution therapeutique retentissant 
sur I'enseignement de medecine, le developpement de nouveaux 
medicaments ainsi que sur les droits du malade. 
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